Die Nutzung aller Einrichtungen der Webseite ist
kostenfrer.

Gewiinscht und gesucht ist aktive Mitarbeit bei der
Gestaltung des Lebens in der Selbsthilfegruppe und
den Inbalten der Webseite.

Medizinern und Selbsthilfegruppen, V erbinden und
Dritten ist es maiglich, sich dort vorzustellen.

Im Vordergrund steben die Betroffenen. Dabei ist
eine Lusammenarbeit mit allen Dritten, die dieses
midchten,  selbstverstindlich  und —anf  Basis  der
Gegenseitigkeit und des 1 ertranens jederzeit miglich.

WAS BIETET DAS PORTAL NOCH?

1. Seiten fiir Selbsthilfegruppen kénnen
eingerichtet werden.

2. Stindige Erweiterbarkeit je nach Bedarf
und Notwendigkeit.

3. Newsletterfunktion fir Selbsthilfegruppen.

4. Moglichkeit fiir Schlaflabore und Arzte,
sich vorzustellen.

WAS MUSS ICH SONST NOCH
WISSEN?

Der Betreiber des Portals ist kein Mediziner oder
Rechtsanwalt. Eine Bindung an einen Verein,
Verband oder Dritte besteht nicht.

Die Gemeinnttzigkeit ist nicht beantragt und
besteht auch nicht.

Gern konnen Sie bei uns ehrenamtlich mitarbeiten
und publizieren.

Alle Informationen in diesem Faltblatt und anf dem Portal
wnarkolepsie.en” bzuw. ,,dernarkoleptiker.de wurden nach
bestem  Wissen — und ~ Gewissen  erstellt.  Es  sind
Meinungsanfsernngen an sich. Eine Rechtsberatung oder
Diagnostik/ Behandlung von Erkrankungen findet nicht
Statl.
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STELLT SICH VOR

Das Portal, die Selbsthilfegruppe,
Angebote frir Betroffene,
Angehérige, Arste und
Selbsthilfegruppen sowie

Interessierte

Markolepsie - Portal

Hilfe, Rat, Kontakte
Selbsthilfagrup| .
mach mit! T




WAS IST
NARKOLEPSIE?

1. Narkolepsie wird auch als Schlummersucht
oder Schlatkrankheit bezeichnet. Es ist eine
organische Erkrankung.

2.Die Betroffenen sind in ihrer privaten
Lebensfiihrung eingeschrinkt. Narkolepsie geht
mit Tagesmudigkeit, Schlafattacken sowie mit
Kataplexien (plotzliche Muskelerschlaffiing),
Schlafapnoe gern zusammen mit dem,
RestlessLegsSyndrom, automatischen Ver-
halten, hypnagogen Halluzinationen,
Probleme beim Nachtschlaf und Schlaf-
Iihmungen einher. Dabei treten nicht bei
jedem Narkoleptiker alle Symptome auf.

3.Narkolepsie ~ wird  oft sehr  spit
diagnostiziert. Die Folgen davon sind oft
jahrelange Leiden und massive soziale, beruf-
liche und personliche Nachteile.
Weitere Folgen der Narkolepsie sind oft
soziale Probleme, Verlust des Arbeitsplatzes
und eingeschrinkte Berufswahl. Hinzu
kommen u. U. Arbeitslosigkeit, Schwer-
behinderung und Vereinsamung. Kinder sind
ebenfalls betroffen. Bei Kindern kommt es oft zu
Lernproblemen und Schikanen durch Mitschiiler.
Was wiederum auf den Lernerfolg und die
psychische ~ Gesundheit Auswirkungen  hat.
Durch das Unverstindnis der Umwelt und die
Folgen der Narkolepsie leiden Narkoleptiker
unter Depressionen, sozialer Phobie und anderen
psychischen Erkrankungen sowie unter den
Nebenwirkungen der Medikamente.

Die Behandlung der Narkolepsie

Eine Heilung der Narkolepsie ist nicht mdéglich.
Die Behandlung zur Verbesserung der Lebens-
qualitit und zur Linderung der Beschwerden
erfolgt oft mit Medikamenten, insbesondere
Antidepressiva und ,,Aufputschmitteln®, die
teilweise dem Betiubungsmittelgesetz unter-
liegen., aber auch MAO-Hemmer und noch
andere Medikamente.

WIE DAMIT UMGEHEN?

WAS BIETET DAS PORTAL?

Leben mit Narkolepsie ist moglich. Es bedarf des
Verstindnisses durch das Umfeld des Betroffenen.
Riicksichtnahme und soziale Abfederung sind sehr
wichtig. Das heilit aber auch, dass es einer
Aufklirung der persénlichen Umgebung und der
Offentlichkeit iiber diese Krankheit bedarf.

Eis geht wm Aufklirung der Offentlichkeit,
Informationen fiir Betroffene und Angebirige und
anch Medizinern.

Das Internetportal soll eine weitere Anlanfstelle fiir
alle, die Kontakt und Hilfe niit anderen Erkrankten

oder Dritten suchen, sein.

Biindelung von Informationen, deren Anfbereitung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen bei ibrer
Arbeit.

Kostenlos, unabhingig und von siberall erreichbar.
Das Portal: www.narkolepsie.cu

Gemeinsam mit Narkolepsie leben,
arbeiten und umgehen. Aufwachen und
Kimpfen, das sind unsere Ziele.

e Das Forum

e Heimstatt der Internet-Selbsthilfegruppe
Narkolepsie

e Veranstaltungskalender

e Den Chat

e Newsletter

¢ Informationen zur Narkolepsie

e Informationen zur Schwerbehinderung

e Literatur und Links — Hinweise und
Verweise -

e Rezensionen zu Buchern

e Moglichkeiten fiir Selbsthilfegruppen,
sich dott vorzustellen;

® uv.am.

INTERNET-SELBSTHILFEGRUPPE

Eine Selbsthilfegruppe im Internet? Ist das
nicht atypisch?.

Ja. Aber man mul3 bedenken, dass es in weiten
Teilen der Bundesrepublik keinerlei Selbsthilfe-
gruppen gibt und die Zahl der Erkrankten, die
diagnostiziert sind, ca. 40.000 bundesweit ist.
Damit haben viele Betroffene keine Ansprech-
partner/Gesprichspartner in ihrer unmittelbaren
Umgebung. Reisen mit Narkolepsie sind oft sehr
beschwetlich, wenn tberhaupt méglich. Daher
bietet das Internet eine Gelegenheit fiir diese
Menschen, Gesprichspartner zu finden.



